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. RESUMEN

VALIDACION Y ADAPTACION DE LA VERSION EN ESPANOL DE LA ESCALA
CHILDREN’S ASSESSMENT OF PARTICIPATION AND ENJOYMENT (CAPE) EN
POBLACION CON PARALISIS CEREBRAL DEL DISTRITO FEDERAL Y AREA

CONURBADA. ESTUDIO PILOTO

Introduccion: La Paralisis Cerebral es actualmente la causa mas frecuente de
discapacidad fisica en la infancia. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) y el Modelo Social de la Discapacidad, mencionan que un
resultado importante de los servicios de Rehabilitacion es optimizar la participacion de
los nifios en el hogar, la escuela y la vida comunitaria. En el contexto clinico de la
Rehabilitacion pediatrica son necesarias herramientas para medir los puntos mas
relevantes que conllevan a las “limitaciones en las actividades y las restricciones en la
participacion”. Objetivo: Realizar la validacién y adaptacion de la version en espafiol de
la escala “Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE) en una
poblacién con Paralisis Cerebral del Distrito Federal y area conurbada. Metodologia:
Se realiz6 un estudio descriptivo, observacional y transversal. Se efectud la traduccién
al espafiol y adaptacion cultural de la escala CAPE mediante un comité de expertos;
posteriormente se hizo una prueba-reprueba de la version en espanol “Evaluacién de la
Participacion y Disfrute de los Nifios” (EPDN) a 50 nifos, 25 de ellos sanos y 25 mas
con diagnostico de Paralisis Cerebral originarios del Distrito Federal y area conurbada,
entre la prueba-reprueba se realizaron las correcciones pertinentes, para después

realizar la evaluacion interobservador a 20 nifios. Para medir la confiabilidad del
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instrumento se realiz6 alfa de Cronbach, y el coeficiente Kappa para la confiabilidad de
la prueba-reprueba y para la concordancia intra e interobservador, se realiz6 ademas
un analisis estadistico descriptivo y comparativo de las variables obtenidas.
Resultados: Se incluyeron 50 pacientes en total de 6 a 15 afios de edad, evaluados en
2 ocasiones por 2 evaluadores y a 20 de ellos en una tercera ocasion. El instrumento
“‘Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios”, obtuvo un alto nivel de
confiabilidad con alfa de Cronbach de 0.891 y un intervalo de confianza del 95 % de
0.842 a 0.930, p=0.0001, se encontrd concordancia intra e interobservador de k=0.93 y
k=0.83 respectivamente. Los nifilos sanos tienen mayor participacion en actividades
recreativas extraescolares que los nifios con PC. El género, la edad, la automovilidad y
la escolaridad del cuidador primario son las variables relacionadas de manera
significativa con la participacién de los nifios con PC. Conclusiones: El instrumento
“‘Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios”, traduccion y adaptacion al
espafiol de la escala CAPE tiene una considerable utilidad para evaluar la participacion
en actividades recreativas extraescolares de niflos con Pardlisis cerebral del Distrito
Federal y area conurbada con un alto nivel de confiabilidad y adecuada concondancia
intra e interobservador, y correlacibn por dominios y actividades. Sin embargo se

continuara la investigacion para concluir la validacion de la escala.



. ANTECEDENTES

La discapacidad es un problema que afecta a gran parte de la poblacion mundial,
constituye uno de los problemas emergentes de salud publica que en los ultimos afios
se ha incrementado considerablemente, acompafiandose de un deterioro importante de
la calidad de vida, incremento en los costos de atencion médica, ademas de las

repercusiones en la familia y en la sociedad®.

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica®, en
México el 2.3% de la poblacion, equivalente a 2,300,000 mexicanos, sufren de alguna
discapacidad severa. Se estima, por otro lado, una prevalencia de 10 millones de
personas con discapacidad, conforme a los indicadores de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS). Asimismo, existen mas de 2,000,000 nifios con discapacidad en edad

escolar®.

La Pardlisis Cerebral (PC) es actualmente la causa mas frecuente de discapacidad
fisica en la infancia®, se considera como un grupo heterogéneo de trastornos
neuromotores que involucran la alteracion del tono muscular, la postura y el
movimiento, resultado de una lesién o malformacion cerebral no progresiva que ocurre
en una etapa prenatal o en los primeros 2 afios de vida®. En el afio 2001 la Fundacion
de la Paralisis Cerebral estim6 que mas de 764,000 nifios y adultos tenian diagndéstico
de PC? afectando a 2-2.5 de cada 1,000 nacidos en Estados Unidos y la tasa de
supervivencia a los 30 afios de edad reportada fue de casi el 90%?>. El registro Europeo

Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), estima una incidencia de 2 a 3 casos
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por 1,000 nacidos vivos®. En México no se cuentan con estadisticas precisas, sin
embargo el Programa de Accion para la Prevencion y Rehabilitacion de Discapacidades
(PreveR-Dis) reporta que se suman cada afio 12,000 casos nuevos'. Al Instituto
Nacional de Rehabilitacion acudieron 6239 pacientes con diagnostico de Pardalisis
cerebral durante el periodo de 2007-2008 de los cuales 971 acudieron por primera vez y

4268 subsecuentes®®,

La Asociacion Americana de la Pardlisis Cerebral la clasifica de acuerdo a los
siguientes aspectos: segun su etiologia, tipo de trastorno motor dominante, topografia y
funcionalidad/severidad, siendo las 2 ultimas las mas estudiadas para establecer un

diagnéstico, los objetivos de tratamiento, prondstico, asi como las estrategias a seguir®.

Clasificacion Topografica. Describe a este trastorno de acuerdo a su distribucién y se
basa en el nimero de extremidades afectadas:*®

Diparesia: Cuatro extremidades afectadas, con predominio de las extremidades
inferiores.

Hemiparesia: Extremidad superior e inferior ipsilateral afectadas.

Doble hemiparesia: Cuatro extremidades afectadas con predominio de un hemicuerpo.
Cuadriparesia: Cuatro extremidades afectadas, aunado a déficit de control de cuello y

tronco.

Clasificacion en funcién del tipo de trastorno motor dominante:*
Espastica. Es la méas frecuente, se caracteriza por hipertonia e hiperreflexia con

disminucion del movimiento voluntario; aumento del reflejo miotatico; y predominio
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caracteristico de la actividad de determinados grupos musculares que condicionara la
aparicion de contracturas y deformidades.

Discinética. Caracterizada por presencia de movimientos involuntarios, cambios
bruscos de tono y persistencia exagerada de reflejos arcaicos.

Ataxica. Caracterizada por: hipotonia, incoordinacion del movimiento (dismetria),
temblor intencional y déficit de equilibrio.

Formas mixtas. La existencia de varios tipos de alteracion motora es frecuente, pero, en

general, se denominan en funcién del trastorno motor predominante®.

El grupo de Vigilancia de la Pardlisis Cerebral en Europa (Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe - SCPE), constituido por expertos europeos que, ademas de
proponer una definicion comun de la PC, han aportado instrumentos diagnésticos y de
clasificacion que son de mucha utilidad para los médicos que trabajan con nifios con
esta afeccidn; ha propuesto una clasificacion mucho mas sencilla y que mejora el grado
de acuerdo en las evaluaciones entre distintos profesionales. Este grupo propone que la
PC espéstica, se clasifique en unilateral o bilateral ya sea que afecte a uno o ambos
hemicuerpos, y sugiere que la gravedad se establezca utilizando las escalas de funcion

motora gruesa y fina (SCFMG/FMFB)>.

El objetivo principal de la terapia fisica en los niflos con PC es normalizar los
patrones de movimiento, reducir los signos neurolégicos, y minimizar el desarrollo del
deterioro secundario (Mayston, 2001, Arpino y col, 2009). Este abordaje, se basa en la
suposicién de que un incremento en la “deficiencia motora” ocasiona una disminucién

en las “actividades y en la capacidad funcional” asi como en la “participacion y los roles
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sociales”. Sin embargo existen pocos articulos sobre este rubro®. Se cree que esto se
debe a tres factores, 1) la variedad de tipos clinicos y el grado de afeccion de la PC, asi
como los factores personales, culturales, ambientales y la relacion familiar que actian
en su conjunto creando una estructura heterogénea; 2) la variedad de tratamientos, y 3)

las diferencias en el crecimiento, la maduracién y el estilo de vida®.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(CIF) es un modelo biopsicosocial basado en la premisa de que la discapacidad supone
una interaccién entre las caracteristicas de la persona y las del medio ambiente’. Fue
desarrollada para proveer un lenguaje internacional e interdisciplinario comun para la
descripcion de la salud, el funcionamiento y la discapacidad a través de paises,
disciplinas y tiempo. Desde su publicacion inicial la CIF ha sido reconocida, para la guia
practica, clinica y la investigacion. En el 2004, la CIF cred6 un apartado para nifios y
jévenes y sus familias. El instrumento usa el término “participacion” para definir “el acto
de involucrarse en una situacion vital y la “actividad” se describe como la ejecuciéon de

tareas o acciones mas especificas’.

Los componentes del funcionamiento y la discapacidad (funciones corporales y
de las estructuras, la actividad y participaciéon) son vistos como el resultado de las
interacciones entre las condiciones de salud y los factores contextuales (ambientales y

personales)’.
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La CIF y el Modelo Social de la Discapacidad, mencionan que un resultado
importante de los servicios de Rehabilitacion es optimizar la participacion de los nifios

en el hogar, la escuela y la vida comunitaria’.

El modelo Social de Discapacidad menciona que el resultado de la discapacidad
se evidencia cuando las caracteristicas del desarrollo fisico, social, o el medio ambiente
restringen la participacion en las actividades que un individuo necesita o quiere hacer’;
por lo tanto, se considera que el ambiente, la participacion y la calidad de vida son
variables potencialmente modificables que influencian la vida en la comunidad y la

promocién de la autonomia®®.

En el contexto clinico de la neurorehabilitacibn pediatrica son necesarias
herramientas para medir los puntos mas relevantes para las “limitaciones en las
actividades y “las restricciones en la participacion” (Rosembaum y Stewart, 2004). El
Sistema de Clasificacion de la Funcibn Motora Gruesa (SCFMG) fue aceptado
rapidamente por los investigadores y en la practica clinica (Morris y Bartlett, 2004) y ha
mostrado tener una relacion directa con la restriccibn en las actividades y en la

participacion (Beckung and Hagberg, 2002)°.

La participacion en las actividades sociales y de ocio es considerada como vital
para el desarrollo del nifio, pues es justamente en este contexto donde los nifios
desarrollan habilidades y competencias, hacen amistades, alcanzan salud fisica y
emocional, expresan creatividad, desarrollan su autoidentidad y determinan el

significado y propésito de su vida'®?%%.
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Segun McConachie y col (2006), los nifios con discapacidad tienen las mismas
aspiraciones, deseos y perspectivas de participar de las actividades recreativas que sus
congéneres sin discapacidad, sin embargo, las investigaciones han sefalado que los
nifios con PC adn no tienen las mismas oportunidades de patrticipacion que los nifios
sin discapacidad®®. Se ha sugerido que uno de los aspectos que puede justificar estos
hallazgos es el efecto negativo del ambiente fisico, social o actitudinal en el cual

viven®®,

Los objetivos de las intervenciones en los nifios y adolescentes con discapacidad
es lograr la inclusion y participacion en las principales areas de cada etapa de su vida;
esto incluye: minimizar el deterioro de la funcion y estructura corporal, y optimizar sus

actividades y participacion social'’

. Muchas determinantes de las actividades diarias y
la participaciéon de nifios y adultos con PC han sido sugeridos como factores principales
gue influyen, ya sea de manera positiva 0 como barrera para la participacién social,
incluyendo el género, la edad, el funcionamiento fisico, dolor, fatiga, inteligencia, y

competencia social; ademas de que los factores familiares asi como el estado

socioeconémico y otros factores ambientales también pueden influir®®.

En un estudio realizado por Donkervoort y col (2006) en nifios y jovenes con PC,
encontraron que alrededor del 20-30% de los participantes reportan restricciones en las
actividades diarias y de participacion social, siendo el nivel de funcionamiento motor del

Sistema de Clasificacion Motora Gruesa (SCFMG), el nivel de educacion y la edad, los
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determinantes mas importantes en la ejecucién de las actividades y la participacion

social®®.

Sin embargo, la medicion de la participacion es una tarea compleja. La
participacion y los factores que influyen en esta crean un conjunto complejo de
relaciones®?°. La cultura, la familia, el estado de salud y los factores contextuales se
han identificado como algunos de los principales determinantes de la participacion de

los nifios®>°.

Existen pocos instrumentos adecuados para medir la participaciéon en las
actividades diarias®?"?°. La complejidad de la medicién de la participacién se magnifica
cuando los nifios de diferentes etnias o culturas necesitan ser evaluados, ya que las

escalas de participacion han sido publicadas, principalmente en idioma inglés®.

Uno de los instrumentos dirigidos a medir la participacién de los nifios, es el
instrumento “Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE), en su
traduccion al espafiol, Evaluacion de la Participaciéon y Disfrute de los Nifios (EPDN) fue
desarrollada en el afio 2004 por un grupo de investigadores del Centro Canchild y la
Universidad McMaster en Canada. El objetivo de la EPDN es evaluar la participaciéon de

nifios y jévenes en las actividades diarias fuera del ambiente escolar** (Anexo 4).

Esta escala ya ha sido utilizada en algunos estudios en donde se ha demostrado
que los nifios con alguna discapacidad fisica frecuentemente muestran patrones

pasivos de actividad y socialmente son mas aislados y solitarios, ya que tienen menos
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habilidad para interactuar con otras personas®’. Ademas, de participar en menos
actividades en su tiempo libre, invierten mas tiempo en actividades pasivas y se
involucran poco en actividades sociales y fisicas®*. Imms y col, encontraron que los
adolescentes con PC preferian actividades fisicas de menor intensidad que los

adolescentes sin discapacidad®.

La edad y la funcién motora influyen en la intensidad y el tipo de participacion de
los nifios y jovenes con discapacidades fisicas. De hecho, comparado con los nifios, los
jovenes participan en menos actividades recreativas y en mas actividades sociales®?°.
Imms y col, reportaron, ademas, que existen diferencias en la participacion entre
mujeres y hombres ya que en general, las mujeres participan mas en actividades

recreativas y sociales, mientras que los varones participan mas en actividades de grupo

que involucren actividad fisica y deportiva®®.

De una muestra de 60 individuos con PC, con edades comprendidas entre los 12
a 22 afos, se reportd que la falta de informacién, la limitada conciencia sobre la
discapacidad, los costos de los programas recreativos, y el transporte fueron
identificados como barreras para la participacion de estos nifios en actividades

recreativas?®®.
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ll. JUSTIFICACION

En México el 2.3% de la poblacion, equivalente a 2 300 000 mexicanos sufren de
alguna discapacidad severa. La OMS estima una prevalencia de 10 millones de
personas con discapacidad. Asimismo, existen mas de 2,000,000 nifios con

discapacidad en edad escolar®.

La pardlisis cerebral es actualmente la causa mas frecuente de discapacidad
fisica en la infancia®, en el afio 2001 la Fundacién de la Paralisis Cerebral estimé que
mas de 764,000 nifios y adultos tenian diagndstico de paralisis cerebral®. La
prevalencia en paises desarrollados es de 2-2.5 casos por cada 1, 000 nacidos vivos®®.
En México no se cuentan con estadisticas precisas, sin embargo el Programa de
Accién para la Prevencion y Rehabilitacién de Discapacidades (PreveR-Dis) menciona

que se suman cada afio 12,000 casos nuevos™.

La participacion en las actividades sociales y de ocio es considerada como vital
para el desarrollo del nifio, pues es justamente en este contexto donde los nifios
desarrollan habilidades y competencias, hacen amistades, alcanzan salud fisica y
emocional, expresan creatividad, desarrollan su autoidentidad y determinan el

significado y propésito de su vida'®?%%

La participacion segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) se define como “el acto de involucrarse en una situacion

vital’®®. Algunas investigaciones reportan que los nifios con discapacidad tienen las
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mismas aspiraciones, deseos y perspectivas de participar de las actividades recreativas
que los nifios de su edad sin discapacidad, sin embargo, los nifios con paralisis cerebral
aun no tienen las mismas oportunidades de participacibn que los nifios sin
discapacidad, sugiriendo como efecto negativo que justifica estos hallazgos, al

ambiente fisico, social o actitudinal en el cual viven®.

Lamentablemente existen pocas escalas adecuadas para medir la participacion
en las actividades diarias de los nifios con discapacidades, y sblo se cuenta con
escalas publicadas principalmente en inglés que no han sido validadas ni adaptadas al

espafiol para la poblacién mexicana®'.

Por lo tanto, y ya que, el éxito en la participacion de las actividades de la vida
diaria estd considerado como una de las metas principales de los servicios de
Rehabilitacion, juzgamos necesaria la realizacion de un estudio cuyo objetivo sea la
validacion y adaptacion cultural de una escala de participacion en las actividades diarias
de recreacion extraescolares de nifios con paralisis cerebral con el fin de conocer las
necesidades de nuestra poblacion y la validez de nuestras intervenciones médicas, y a

su vez disminuir los problemas vy dificultades mencionadas previamente.

Por lo anterior, se consider¢ factible la realizacion de este proyecto y en el

periodo previamente establecido se pudo evaluar a los pacientes con paralisis cerebral

y el grupo control de nifios sanos requeridos para completar la muestra.
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IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La participacion es el contexto en el cual los niflos desarrollan habilidades y
competencias, experiencias sociales, de promocién de la iniciativa y auto-eficacia®®. Los
modelos actuales para la comprension de la salud y la discapacidad, tales como la CIF
y el Modelo Social de la Discapacidad, mencionan que un reto importante de los
servicios de Rehabilitacion es optimizar la participacién de los nifios en el hogar, la
escuela y la vida comunitaria®® y que el resultado de la discapacidad se evidencia
cuando las caracteristicas del desarrollo fisico, social, o el medio ambiente restringen la
participacion en las actividades que un individuo necesita o quiere hacer'®. Sin
embargo, en México no se han reportado estudios que determinen la participacion en
las actividades diarias de nifilos y adolescentes con discapacidad, por lo que surge la

siguiente pregunta de investigacion:

¢Es la version en espafiol una traduccién y adaptacion cultural de la escala Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE), valida en poblacion con Pardlisis

Cerebral del Distrito Federal y area conurbada?
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V. OBJETIVO GENERAL

e Realizar la validacion y adaptacion de la version en espafol de la escala
“Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE) en una

poblacidn con Paralisis Cerebral del Distrito Federal y area conurbada.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Traducir y adaptar la version en espafiol de la escala “Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment” (CAPE) en una poblacién con Pardlisis Cerebral del

Distrito Federal y area conurbada.

2. Determinar la validez y confiabilidad de la version en espafiol de la escala CAPE

en una poblacién con Paralisis Cerebral del Distrito Federal y area conurbada.

3. Determinar la participacion diaria de las actividades de recreacion fuera de la
escuela en una poblacién con Pardlisis Cerebral del Distrito Federal y area

conurbada a través de la aplicacion de la version en espafiol de la escala CAPE.

4. Valorar la utilidad de la version en espafiol de la escala CAPE para la

participacion diaria de las actividades de recreacion fuera de la escuela en nifios

con Pardlisis Cerebral del Distrito Federal y area conurbada.
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VI. HIPOTESIS

Hipotesis de trabajo:

e La escala Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) en su
version en espafiol es valida y reproducible para determinar el nivel de
participacion diaria en las actividades de recreacion extraescolares en una

poblacion con Paralisis Cerebral del Distrito Federal y area conurbada.
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Vil.  METODOLOGIA

1.- Disefo del estudio
- Descriptivo
- Observacional

- Transversal

2.- Descripcion del universo de trabajo

Se estudiaron nifios con diagnéstico de Pardlisis Cerebral atendidos en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion que acudieron a la consulta externa del servicio de
Rehabilitacion Pediatrica durante el periodo del 15 de Mayo a 30 de Septiembre de

2010.

1. Se llevé a cabo la traduccion al espafiol de la escala Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment (CAPE) de forma inversa (Hambleton, 1996), de tal forma
que en primer lugar los items se tradujeron al espafiol, para posteriormente ser
traducidos de nuevo al inglés por un traductor ajeno al grupo de investigacién, esto con
la finalidad de comparar que existiera concordancia entre los items traducidos al inglés

con los de la escala original.

2. La traduccién de la escala CAPE fue revisada por un grupo de expertos del INR (1
Neurdlogo Pediatra, 1 Neuropsicélogo, 1 Médico especialista en Patologia de Lenguaje,

1 Asesor Metodoldgico, 2 médicos Rehabilitadores, 1 Psicélogo), para su correccion y
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adaptacion cultural. Cabe mencionar que no se omitidé o sustituyé ningan item, solo se

hicieron las adaptaciones necesarias para la poblacién de nuestro estudio.

3. Se localiz6 a los pacientes via telefénica y se les informé sobre el estudio, incluyendo

los riesgos y beneficios del mismo para que decidieran su participacion en el mismo.

4. A los pacientes que aceptaron participar en el estudio se les programé una cita para
que firmaran el consentimiento informado, contestaran la hoja de informacién
demografica y se les aplicara la escala por algunos de los 2 evaluadores capacitados

en el uso de dicha escala.

5. Se realizé una prueba-reprueba con un grupo piloto de 50 nifios en total, 25 de ellos
con Pardlisis Cerebral y 25 nifios sanos (sin patologia neuromuscular o cognitiva) con
un intervalo de tiempo de 3 semanas entre cada prueba, con la finalidad de
asegurarnos que fueran entendibles todas las preguntas y, haciéndose las correcciones
necesarias. Se realizaron modificaciones en los items 36 (jugar con aparatos o equipo)
y 37 (jugar en equipo) ya que en la primera prueba se observo que resultaban confusos
para los nifios, sin embargo no hubo diferencia significativa en las respuestas de dichos

items entre la primera y la segunda pruebas.

6. Los datos fueron recolectados a través de una entrevista individual en donde la
evaluacion fue aplicada por alguno de los 2 investigadores, quien explico de forma
breve como responder el instrumento, insistiendo en el anonimato y sinceridad en las

respuestas, solventando todos los problemas que surgieron y se verificO que ningun
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item quedara en blanco. El tiempo aproximado para completar la escala fue de 30-

45minutos.

7. Posteriormente se tomo una muestra de 20 nifios a quienes se les aplicd una tercera
evaluacion, 3 semanas posteriores a la segunda evaluacién, esta vez invirtiéndose los
evaluadores para poder realizar la valoracion interobservador y determinar si existian

diferencias significativas en la aplicacion de la escala entre evaluadores.

8. Se realiz6 un analisis estadistico descriptivo y comparativo de las variables

obtenidas.

3.- Criterios de inclusion
Grupo en estudio:
e Ambos sexos
e Edad comprendida de 6 a 15 afios.
e Con diagnéstico de Paralisis Cerebral de cualquier tipo atendidos en el INR.

¢ Que hablen espafiol y que vivan en el Distrito Federal o area conurbada por lo

menos durante los ultimos 2 afos.

e Contar con el consentimiento informado de los padres y la aceptacién del nifio a

participar en el estudio.
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Grupo control:
e Ambos sexos.
e Edad comprendida de 6 a 15 afios.
e Sanos (sin patologia neuromuscular o cognitiva).

¢ Que hablen espafiol y que vivan en el Distrito Federal y &rea conurbada por lo

menos durante los ultimos 2 afos.

e Contar con consentimiento informado de los padres y la aceptacién del nifio a

participar en el estudio.

4.- Criterios de exclusion:
¢ Nifios con diagnostico de Pardlisis Cerebral con las siguientes caracteristicas:
Tener una discapacidad grave que le impida la participacién en casi todas las

tareas basicas de la vida cotidiana como sentarse, comer o contacto visual.

5.- Criterios de eliminacion:

e Pacientes que durante la aplicacion de la escala no sean capaces de responder

la prueba.

6.- Descripcion de las variables de estudio y sus escalas de medicién

Variables dependientes (Ver Anexo 3)

La escala Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE), fue

desarrollada en el afio 2004 por un grupo de investigadores del Centro Canchild y de la
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Universidad McMaster en Canada. La CAPE objetiva evaluar la participacion de nifios y

jovenes en las actividades diarias de recreacion fuera del ambiente escolar®**°.

Disefiada para ser aplicada a individuos de 6 a 21 afios de edad, incluye 55
items, divididos por dominios: Formal e Informal, y por el tipo de actividad realizada:
recreativa, fisica, social, basada en habilidades y de crecimiento personal. En cada
actividad se evaltan a su vez 5 dimensiones de participacion realizadas en los ultimos 4
meses: diversidad, intensidad, con quién participa, doénde lo realiza y el disfrute de la
actividad realizada’® %" %°,

No es una medida de la habilidad del nifio para realizar alguna actividad o para

valorar cuanta asistencia requiere para participar en dicha actividad, mas bien, sirve

para evaluar la intervencién de los nifios en las actividades®.

Tabla 1. Variable Dependiente

VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Escala Children’s Evalla el grado de Consta de 55 items, divididos
Assessment of participacién diaria en en 2 dominios: Formal e
Participation and actividades de recreacion Informal y; en base al tipo de
Enjoyment (CAPE) extraescolares. actividades en: Recreativas,

Fisicas, Sociales, actividades
basadas en habilidades y de
crecimiento personal.

A cada uno de los items se les
evallan 5 dimensiones:
Diversidad (0-1), Intensidad (1-
7), Con quién (1-5), Dénde (1-
6) y Disfrute (1-5).
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Tabla 2. Variables independientes

VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Sexo Diferencia biologica entre Masculino y femenino.
hombre y mujer

Edad Edad en afios que tiene el Diferencia entre la fecha de

nifio en la dltima evaluacion
meédica y en base a los
criterios de inclusion por
edad.

En base a criterios de la
OMS se clasifica en escolar
y adolescente.

nacimiento y la fecha en que se

revisé al paciente.

Segun la OMS:
Escolar: 6 a 10 afos

Adolescente: 11 a 19 arios

Diagndstico topogréfico

Describe la enfermedad de
acuerdo a su distribucion y
se basa en el nimero de
extremidades afectadas
Diparesia: Cuatro
extremidades afectadas con
predominio de extremidades
inferiores

Cuadriparesia: Cuatro
extremidades afectadas,
con déficit de control de
cuello y tronco
Hemiparesia: Extremidad
superior e inferior ipsilateral
afectados

Doble hemiparesia: Cuatro
extremidades afectadas
pero con predominio de un

hemicuerpo

Determinado en el expediente

clinico

Diagndstico por el grupo
SCPE (Surveillance

Cerebral Palsy in Europe)

Clasifica a la Paralisis
Cerebral espéstica en

unilateral o bilateral, en

Unilateral (incluye a formas
topogréficas: monoparesia,

hemiparesia)
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base a la afeccion de uno o

ambos hemicuerpos.

Bilateral (incluye a las formas
topogréficas: diparesia, doble
hemiparesia, y cuadriparesia)

Lugar de residencia

Lugar en el que habita

actualmente el nifio

Distrito Federal o area

conurbada.

Nivel socioeconémico

Estatus referido al &mbito
social y econémico en el
gue se desenvuelve una

familia.

Se asigna por una trabajadora
social a cargo, desde exento y
nivel bajo (Nivel 1), hasta nivel
alto (Nivel VI).

Escolaridad del nifio

Nivel de preparacion
académica alcanzado por el

nifo.

Preescolar, escuela especial,
primaria incompleta y completa,
secundaria completa e
incompleta, preparatoria o
bachiller completo o

incompleto.

Escolaridad del cuidador

primario

Nivel de preparacion
académica alcanzado por el

cuidador primario

Analfabeta, primaria incompleta
y primaria completa, secundaria
completa,
bachillerato/preparatoria
incompleta,
bachillerato/preparatoria

completa y licenciatura

Ocupacion del

tutor/cuidador primario

Trabajo u oficio remunerado
gque desempefia
actualmente el tutor o

cuidador primario

Hogar, Empleado,
Comerciante, campesino,

Trabajador independiente,

Desempleado.
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8.- Andlisis estadistico

- Los datos fueron analizados con el programa STATA SE 8.0.

- Alfa de Cronbach para determinar la fiabilidad del instrumento.

- Coeficiente Kappa para determinar la confiabilidad de la prueba-reprueba y la
concordancia intra e interobservador.

- Chi Cuadrada y U-Mann-Whitney para realizar la valoracion entre las variables
cualitativas.

- T de student se aplicé para determinar las diferencias de las variables cuantitativas
entre casos y controles, ya que se distribuyeron en forma normal. El nivel de
significancia estadistica se consideré adecuado con una p < 0.05.

- Modelo general lineal para analisis de varianza multivariado.

9.- Recursos

- Escala Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) y su versiéon en
espafiol Evaluacién de la Participacion y Disfrute de los Nifios (EPDN)

- Aula para la aplicacion de la escala

- Base de datos EXCEL para recoleccion de datos

- Programa computarizado de analisis estadistico
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VIIl. RESULTADOS

Se aplicod el instrumento “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios”
(EPDN) a un total de 50 nifios, 25 de ellos con diagnostico de PC y 25 nifios sanos, es
decir, sin patologia neuromuscular o cognitiva. Posteriormente se aplico el instrumento
por segunda ocasion, en un intervalo de 3 semanas para la prueba-reprueba. Se tomo
una muestra de 20 nifios a los cuales se les aplicd una tercera evaluacién 3 semanas
posteriores a la segunda evaluacion, en este caso se invirtieron los evaluadores para

realizar la evaluacion interobservador.

Los grupos fueron comparables en distribucion por sexo, edad escolar, ocupacion,

escolaridad del cuidador primario y nivel socioeconémico. (Tabla 1)
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Tabla 1. Variables sociodemogréaficas segun grupos

Caracteristicas Grupos p
PC Control
(n = 25) (n =25)
Sexo
Masculino 18 (72.0 %) 13 (52.0 %) 0.14
Femenino 7 (28.0 %) 12 (48.0 %)
Edad escolar
6-10 afios 19 (76.0 %) 15 (60.0 %) 0.22
11-15 afos 6 (24.0 %) 10 (40.0 %)
Escolaridad (cuidador)
Analfabeta 1 (4.0%) 0 (0%) 0.22
Primaria incompleta 3 (12.0%) 3 (12.0%)
Primaria completa 4 (16.0%) 4 (16.0%)
Secundaria completa 9 (36.0%) 7 (28.0%)
Preparatoria incompleta 2 (8.0%) 4 (16.0%)
Preparatoria completa 5 (20.0%) 1 (4.0%)
Licenciatura 1 (4.0%) 6 (24.0%)
Ocupacion (cuidador)
Hogar 14 (56.0%) 10 (40.0%) 0.49
Obrero 7 (28.0%) 10 (40.0%)
Comerciante 3 (12.0%) 2 (8.0%)
Campesino 1 (4.0%) 1 (4.0%)
Trabajador independiente 0 (0%) 2 (8.0%)
Nivel Sociecondmico
Nivel 1 1 (4.0%) 0 (0%) 0.26
Nivel 2 8 (32.0%) 4 (16.0%)
Nivel 3 11 (44.0%) 11 (44.0%)
Nivel 4 5 (20.0%) 10 (40.0%)
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De los 50 participantes evaluados, 31 fueron hombres y 19 mujeres, que
corresponde a un 62 y 38% respectivamente, de los cuales 25 correspondieron al grupo

control y 25 al grupo con PC.

La edad promedio del total de los participantes fue de 9.5 afios, con un rango de
entre 6 y 15 afos de edad, los cuales se dividieron en 2 grupos en base a los criterios
de la OMS, por lo tanto en el grupo 1 se incluyeron a los escolares (6-10 afios), que
correspondieron al 68% (34) y en el grupo 2 a los adolescentes (11-15 afios)
correspondiendo a un 32% (16). De los 18 pacientes del grupo 1, 9 pertenecieron al
grupo control y 9 al grupo con PC, del grupo 2, 4 nifios pertenecieron al grupo control y

3 al grupo con PC.

A
kS

Bachillerato incompleto 0

Secundaria completa 8%
. . 16%
Primaria completa 4%
B Grupo control
. o 60% P
Primariaincompleta 7286 B Grupo con PC
0%
Escuela especial 4%
Preescolar 1284

0% 20% 40% 60% 80%

Gréfico 1. Escolaridad de los pacientes incluidos en la muestra
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En el grafico 1 se expresa la escolaridad de los pacientes incluidos en el estudio
y se comprueba que todos los participantes en el estudio fueron estudiantes. Se
observd que los nifios del grupo experimental en su mayoria tienen una escolaridad de
primaria incompleta lo cual representa un 72% (18), le siguen en orden decreciente los
nifios con educacion preescolar con un 12% (3), secundaria completa 2 nifios para un
8%, 4% correspondieron a educacion especial, y 4% a primaria completa. En el caso de
los nifios del grupo control el 60% (15) correspondieron a primaria incompleta, 16% (4)
a primaria completa, 16% (4) secundaria completa, 4% (1) preescolar y 4% (1)

bachillerato incompleto.

El cuidador primario en el grupo de nifios con PC en un 84% (21) fue la madre,
en el 8% (2) el padre y en un 8% (2) la abuela, a diferencia del grupo control de quienes

el cuidador primario en un 92% fue la madre y en un 8% el padre.

Licenciatura 12%

Bachillerato completo 20%

Wl
==

Secundaria completa 0%
- m GRUPO CONTROL

Primaria completa %
preta | 1% M GRUPO CON PC
_ . 12%
Primariaincompleta 12%
Analfabeta %4%

0% 10% 20% 30% 40%

Gréfico 2. Escolaridad del cuidador primario de los nifios incluidos en la muestra
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El grafico 2 muestra la escolaridad del cuidador primario de los nifios con PC en
la cual se comprobo que el nivel escolar mas frecuente correspondio a la escolaridad
secundaria completa con un 36%, le siguid6 en orden decreciente el bachillerato
completo con un 20%, la primaria completa e incompleta con 16% y 12%
respectivamente, sin embargo, la escolaridad del cuidador primario del grupo control
estuvo representada por una mayoria de cuidadores con secundaria completa con un
36% Yy seguidos en orden decreciente el nivel licenciatura y bachillerato completo con
un 28% y 16% respectivamente. En resumen, se observé que el nivel escolar del
cuidador primario de los nifios del grupo control presenta un nivel mas alto que el
cuidador primario del grupo con PC y a si mismo, el porcentaje de analfabetismo en el

grupo control fue de 0% a diferencia de un 4% del grupo experimental.

: 8%
Trabajador...|#[o%
: 4%
Campesino A%
. 04
Comerciante 16% B Grupo control
0% B Grupo con PC
Empleado 28%
Hogar 58%
0% 20% 40% 60%

Grafico 3. Ocupacion del cuidador primario de los nifios incluidos en la muestra
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La ocupacion del cuidador primario se representd en el grafico numero 3, en el
gue se observé que la ocupacion del cuidador primario de los nifios con diagndstico de
PC es mas frecuentemente de ama de casa representado por un 56%, en un 28% (7)
empleado, 12% (3) comerciante y 4% (1) campesino, a diferencia del grupo control en
quien el cuidador primario representa el 40% dedicados a actividades del hogar y le
siguen en orden decreciente la ocupaciéon de empleado en un 10%, comerciante y

trabajador independiente en un 8% y campesino en un 4%.

_ 40%
Nivel 3 20%
) 44%
Nivel 2 44%
B Grupo control
_ 16%
Nivel 1 32% B Grupo con PC
0%
Exento 1%

0% 20%  40%  60%

Grafico 4. Nivel sociecondmico de los nifios incluidos en la muestra

En el grafico numero 4 se muestra que el nivel socioeconémico del grupo de
nifios con paralisis cerebral fue en un 44% (11) nivel 2, 32% (8) nivel 1, 20% (5) nivel 3
y 4% (1) exento. En el caso del grupo control el 44% (11) pertenecié al nivel 2, 40%
(10) al nivel 3y el 16% (4) al nivel 1.
El 66% (33) de los nifios residen en el Distrito Federal y el 34% (17) en el area

conurbada.
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Tabla 2. Distribucion de pacientes del grupo de estudio
segun formas topogréficas

Formas topograficas Frecuencia Porcentaje
Hemiparesia 13 52.0
Diparesia 10 40.0
Doble hemiparesia 1 4.0
Cuadriparesia 1 4.0
Total 25 100.0

En la tabla 2, se muestra la frecuencia de pacientes incorporados al estudio con
diagnoéstico de PC, en la cual se comprueba que el 100% se correspondio al tipo
espastico, y en cuanto a las formas topograficas, el 26% (13) correspondié a

hemiparesia, 20% (10) diparesia, 2% (1) doble hemiparesia, y 2% (1) cuadriparesia.

Tabla 3. Distribucion de la muestra en relacién a la SCPE

Formas topograficas Frecuencia Porcentaje
Unilateral 13 52.0
Bilateral 12 48.0
Total 25 100.0

La tabla 3 muestra la clasificacién del grupo de Vigilancia de la Paralisis Cerebral
en Europa (SCPE) con la cual se divididé a los pacientes en 2 grupos, en el grupo 1
aguellos con compromiso unilateral (hemiparéticos) y en el grupo 2 aquellos con
compromiso bilateral (diparéticos, doble hemiparéticos, cuadriparéticos), se obtuvo un

26% (13) con compromiso unilateral y un 24% (12) con compromiso bilateral.
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Gréfico 5. Distribucion del grupo experimental segun el Sistema de
Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (SCFMG)

El grafico 5 muestra a los pacientes correspondientes al grupo experimental a
quienes se clasific6 mediante Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa
(SCFMG) de los cuales un 20% (10) correspondieron al nivel 1, 18% (9) al nivel I, 8%
(4) nivel 111, y 4% (2) nivel IV, ningun paciente con nivel V. Por lo que el 92% del total de

la muestra de pacientes con PC son ambulatorios.

El instrumento de “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Ninos” (EPDN)
gue cuenta con 55 items obtuvo un alto nivel de confiabilidad con un coeficiente alfa de
Cronbach de 0.891, con un intervalo de confianza del 95 % de 0.842 a 0.930, p =

0.0001.

Alfa de Cronbach N de elementos
0.891 55
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Se realizé la medicion del coeficiente Kappa para la evaluacion intra e
interobservador, y se obtuvo un k=0.93 y k=0.83 respectivamente, por lo que se

considera que existe concordancia intra e interobservador adecuada.

Tabla 4. Concordancia intra e interobservador

Evaluacién Kappa
Intraobservador 0.93
Interobservador 0.83

No hubo diferencia en ninguna de las actividades entre la pueba-reprueba en el
caso de los niflos con PC, sin embargo en el grupo control se observo diferencia
significativa en las dimensiones diversidad en la participacion global (p=0.0001) que
corresponde al nimero total de actividades en las que participa el nifio, y en las
actividades de dominio informal (p=0.0001), y en la dimensi6on con quien en las

actividades recreativas (p=0.04).
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Tabla 5. Diferencia de las variables cuantitativas y grupos

Variables Grupo Media P
Global
Diversidad PC 24.20 0.051
CONTROL 27.56
Dominio informal
Diversidad PC 21.80 0.038
CONTROL 24.84
A. Recreativas
Con quién PCI 1.70 0.082
CONTROL 1.93
A. Fisicas
Diversidad PC 2.76 0.00
CONTROL 5.12
Intensidad PC 1.33 0.00
CONTROL 2.90
Con quién PC 2.44 0.092
CONTROL 1.81
Disfrute PC 4.13 0.004
CONTROL 2.74

En la tabla 5 se observan las diferencias encontradas de las variables
cuantitativas entre el grupo con PC y el grupo control segun dimensiones y en base a la
participacion global, por dominios y por actividades, obteniéndose diferencia
significativa en las dimensiones diversidad de la participacion global, dominio informal,
y de las actividades fisicas y en intensidad en las actividades fisicas. Se encontré que
el grupo control obtuvo puntuaciones mas elevadas en estas variables, es decir, que los
nifios del grupo control tienen una mayor participacion global que los nifios con PC
(p=0.05), ademas de que el grupo control participa mas en actividades informales que
los nifios con PC (p=0.03), se encontré también que los nifios del grupo control

participan mas y con mayor frecuencia en actividades fisicas en comparacion con los
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nifios del grupo con PC (p=0.00). Aunque las p no fueron significativas, se encontraron,
diferencias importantes en las dimensiones con quién y disfrute de las actividades
fisicas ya que los niflos con PC obtuvieron una mayor puntuacion en dichas
dimensiones, es decir, que los nifios con PC tienen una mayor interaccion social
(p=0.092) asi como un mayor disfrute (p=0.004) en la participacion de las actividades

fisicas.

Tabla 6. Interaccion por sexo y grupos

Dominio Grupos P
formal PC Control
Masculino Femenino Masculino Femenino
Con quién 2.39 (0.3) 3.26 (0.5) 3.06 (0.3) 2.20 (0.4) 0.04
Doénde 3.47 (0.3) 3.52 (0.5) 4.27 (0.4) 2.49 (0.4) 0.05
Disfrute 3.34(0.3) 3.64 (0.5) 4.09 (0.4) 2.62 (0.4) 0.06

En la tabla 6 se reflej6 la interaccién por sexo y grupos en el dominio formal, en
las dimensiones con quién, donde y disfrute al realizar el andlisis multivariado con el
modelo general lineal del analisis de varianza. Se encontrd una interaccion significativa
entre el sexo y la dimensién con quién con una p=0.04, es decir, que los femeninos del
grupo con PC tienen mayor interaccion social en las actividades de dominio formal que

los masculinos del mismo grupo con PC e incluso que los femeninos del grupo control.

Se observo ademas, una interaccion significativa entre el sexo y la dimension
dénde con una p=0.05, es decir, que los masculinos del grupo control tienen mayor
participacion dentro de la comunidad en las actividades de dominio formal que los

femeninos del mismo grupo control, y que los masculinos del grupo con PC. Finalmente
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se encontrd interaccion significativa entre el sexo y la dimension disfrute con una
p=0.06, es decir, que los masculinos del grupo control tienen mayor disfrute al realizar
las actividades de dominio formal que los femeninos del mismo grupo control, y que los

masculinos del grupo con PC.

Tabla 7. Interaccién por edad escolar y grupos

Grupo p
PC Control
6-10 afios 11-15 afos 6-10 afos 11-15 afos

Dominio informal/con

quién 1.98 (0.08) 1.80(0.14) 1.90 (0.14) 2.21 (0.11) 0.03
Dominio

informal/dénde 2.14 (0.07) 1.91(0.13) 2.09 (0.08) 2.26 (0.08) 0.06
A. fisicas/intensidad 1.12 (0.20) 2.01(0.5) 3.27 (0.3) 2.34 (0.3) 0.02

La tabla 7 muestra una interaccion significativa entre la edad escolar y el dominio
informal en las dimensiones con quién y dénde, y en las actividades fisicas en la
dimensién intensidad comparados en ambos grupos.

Se encontré una interaccion significativa entre el grupo con PC y la edad escolar en la
dimensién con quién del domino informal con una p=0.03, es decir, que los nifios de
mayor edad (11-15 afios) del grupo control tienen mayor interaccion social en
actividades de dominio informal en comparacion con los nifios de menor edad (11-15
afos) de su mismo grupo y con el grupo de similar edad en el grupo con PC. De igual
manera, en el dominio informal en la dimension donde se encontré una interaccion
significativa del domino informal con una p=0.06, es decir, que los nifios de mayor edad
del grupo control tienen mayor participacion en la comunidad en actividades de dominio

informal en comparacion con los nifios de menor edad mismo grupo y de los nifios de
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similar edad del grupo con PC. Por ultimo se encontré una interaccion significativa en la
dimension intensidad de las actividades fisicas con una p=0.02, es decir, que los nifios
de menor edad del grupo control participan mas frecuentemente en actividades fisicas
en comparacion con los nifios de mayor edad de su mismo grupo y los nifios de similar

edad del grupo con PC.

Tabla 8. Escolaridad del cuidador primario/dimensiones

Variables PC Control P
EB EM EA EB EM EA
Global
Disfrute 4.13 3.91 3.29 3.75 3.99 4.20 0.04
Dominio formal
Con quién 2.02 3.06 2.78 3.31 1.74 2.80 0.04
Dénde 2.81 3.14 4.56 424 2.97 3.18 0.04
A. Habilidades
Intensidad 0.22 0.82 1.07 0.94 0.37 1.11 0.02
Con quién 0.53 2.90 2.46 2.70 1.07 2.84 0.001
Dénde 0.68 2.33 3.31 2.90 1.71 2.51 0.02
Disfrute 0.81 4.18 3.87 4.00 3.28 3.77 0.001
Leyenda:
Escolaridad baja Analfabeta, primaria
(EB) incompleta y completa
Escolaridad media Secundaria completa
(EM)
Escolaridad alta Bachillerato o preparatoria
(EA) incompleto e incompleta,
licenciatura.

En la tabla 8 se observa que existe interaccién significativa entre la escolaridad
del cuidador primario por grupos y las dimensiones disfrute, con quién, dénde e
intensidad de la participacion global, actividades de dominio formal y actividades con
base en habilidades. Se observé que los grupos representan una imagen en espejo que

puede evidenciarse en el grafico 6. En la dimension disfrute en la participacién global
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se encontré que el grupo con PC tiene mayor disfrute a menor escolaridad del cuidador
primario, contrario al grupo control, el cual presenta mayor disfrute a mayor nivel de

escolaridad con variaciones estadisticamente significativas (p= 0.04).

Grupo con PC Grupo control

Grafico 6. Interaccion de la escolaridad del cuidador primario por grupo.
Imagen en espejo

En las actividades de dominio formal en la dimensién con quién el grupo con PC
tiene mayor interaccion social a mayor escolaridad del cuidador primario, y el grupo
control presenta mayor interaccién social ante menor escolaridad del cuidador primario
(p=0.04); ademas, se observo en estas mismas actividades en la dimensién dénde, que
el grupo con PC tiene mayor participacion dentro de la comunidad a mayor escolaridad
del cuidador, contrario a lo que ocurre con el grupo control, quienes presentan mayor
participacion dentro de la comunidad a menor escolaridad del cuidador (p=0.04). Se

comprobd en esta tabla una interaccion significativa en las actividades con base en
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habilidades; en las cuales en la dimension intensidad, el grupo con PC presenté mayor
frecuencia en la participacion mientras mayor fue la escolaridad del cuidador primario,
comportandose de manera semejante el grupo control (p=0.02), y su vez en la
dimensién con quién, los nifios del grupo con PC presentan mayor interaccion social a
mayor escolaridad del cuidador, presentando similitud con el grupo control (p=0.001),
finalmente en la dimensiéon donde, los nifilos del grupo con PC presentaron mayor
participacion dentro de la comunidad a mayor escolaridad del cuidador primario,
contrario a lo que se presenta en el grupo control, quienes tienen mayor participacion

en la comunidad a menor escolaridad del cuidador (p=0.02).

Tabla 9. Interaccion entre dimensiones y clasificacion de la SCPE

Variables Clasificacion de la
SCPE
Unilateral (n = 13) Bilateral (n = 12) P

A. Sociales

Dénde 3.21 (0.5) 2.53 (0.7) 0.027
A. Habilidades

Diversidad 2.08 (1.1) 0.80 (1.2) 0.017

Intensidad 1.05 (0.5) 0.36 (0.5) 0.006

Disfrute 3.59 (1.2) 2.05(2.2) 0.050
A. Crecimiento personal

Dénde 2.47 (0.2) 1.96 (0.4) 0.003

En la tabla 9 se muestra la interaccion entre diferentes variables y la clasificacion
Europea de la Paralisis Cerebral, en ella se observa que existieron diferencias
significativas entre el diagnostico segun la SCPE y las dimensiones donde de las

actividades sociales y de crecimiento personal, asi como en las dimensiones
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diversidad, intensidad y disfrute de las actividades con base en habilidades, se
encontré que los nifios con compromiso unilateral tienen mayor participaciéon dentro de
la comunidad en las actividades sociales y de crecimiento personal, y a su vez,
participan mas, invierten mas tiempo y tienen mayor disfrute en las actividades con
base en habilidades a diferencia de lo que sucede en los nifios que presentan

compromiso bilateral.

Tabla 10. Interaccién entre sexo y el diagndstico de la SCPE

Variables Diagndstico de la SCPE P
Unilateral Bilateral

Masculino Femenino Masculino Femenino

A. Crecimiento personal

Diversidad 50(1.4) 7011 55(1.6) 3.6(05)  0.006
Con quién 1.89 (0.5) 1.55(0.2) 1.64(0.3) 2.20(0.5) 0.029

En la tabla 10 se muestra la interaccion entre el sexo y el diagndéstico topografico
segun la SCPE de los nifios del grupo con PC en las actividades de crecimiento
personal, se observd que las mujeres con compromiso unilateral tienen mayor
variabilidad de participacion en las actividades de crecimiento personal que los hombres
del mismo grupo y que las mujeres con compromiso bilateral con significancia
estadistica (p=0.006), a su vez, las mujeres con compromiso bilateral tienen mayor
interaccidén social en estas actividades que los hombres del mismo grupo y que las

mujeres con compromiso unilateral (p=0.029).
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En el analisis de los resultados, se comprobé ademas, interacciones
significativas entre el diagnostico topografico segun la SCPE y la edad escolar en la
dimensién donde de las actividades recreativas, en la que los nifios con compromiso
unilateral de mayor edad (11-15 afios) tienen mayor participacion dentro de la
comunidad en las actividades recreativas que los nifilos con compromiso unilateral de
menor edad (6-10 afios) y que los nifios con compromiso bilateral de su misma edad

con una p=0.027.

Se obtuvo interacciones significativas entre el diagndstico topografico de la
SCPE vy el nivel socieconémico en la dimension donde de las actividades recreativas,
se encontré que los niflos con compromiso unilateral con nivel socioecondémico alto
tienen mayor participacion dentro de la comunidad en las actividades recreativas en
comparacion con los nifios con compromiso unilateral con nivel socioeconémico bajo y
gue los nifios con compromiso bilateral de con nivel socioecondémico alto con una

p=0.05.

Tabla 11. Interaccién entre actividades con base en habilidades y niveles de
automovilidad

Variables Nivel del SCFMG p
Nivel | Nivel Il Nivel 111 Nivel IV
A. Habilidades
Intensidad 1.14 (0.4) 0.54(0.5) 0.35(0.4) 0.20(0.3)  0.009
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En la tabla 11, se observé interacciones significativas entre los niveles del
Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (SCFMG) y la dimension
intensidad en las actividades con base en habilidades, de manera que los nifios con
nivel |1 del SCFMG invierten mas tiempo en la participacion de actividades con base en
habilidades que los nifios con nivel 1lI, 1l y IV (p=0.009) y disminuye de forma

decreciente a niveles mas altos de automovilidad. (Grafico 7)

Nivel IV

Grafico 7. Interaccidn entre actividades con base en habilidades y niveles de
automovilidad
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IX. DISCUSION

El instrumento “Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” en su
version en esparfol “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios” (EPDN)
desarrollado desde el afio 2004 en Canada y cuyo objetivo es evaluar la participacion
de niflos y jévenes en las actividades de recreacidn extraescolares, surgié posterior a
varias publicaciones de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) para sensibilizar a los profesionales de la salud sobre
la importancia de evaluar las consecuencias funcionales de los diferentes estados de
salud, y por tanto, de las limitaciones en las actividades o restricciones en la
participacion que de ello se pudiera generar y que definitivamente es el reflejo de la

calidad de los servicios de Rehabilitacion.

En nuestro estudio se encontr6 que el instrumento de “Evaluacion de la
Participacion y Disfrute de los Nifios” (EPDN) que cuenta con 55 items obtuvo un alto
nivel de confiabilidad con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.89, con un intervalo de
confianza del 95 % de 0.84 a 0.93, p = 0.0001, asi como una concordancia intra e
interobservador adecuada, con un k=0.93 y k=0.83 respectivamente, lo cual coincide
con lo reportando por King y cols. (2004) en el estudio original para la validacion de la
escala “Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE) quienes
determinaron la consistencia interna por dominios y por actividades, y reportaron
valores de alfa de Cronbach con un rango de 0.67 a 0.84. Por su parte, Colon y
colaboradores (2008) en un estudio realizado para la validacion de la escala CAPE en

su version en espafiol y adaptada a poblacion de Puerto Rico calcularon alfa de
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Cronbach en los dominios formal e informal y en la dimension intensidad de la
participacion global, obtuvieron una consistencia interna con un rango de 0.84 a 0.85.
Bult y cols (2010) en un estudio para la validacion transcultural y la evaluacion
psicométrica de la version holandesa del instrumento Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment” (CAPE) en nifios con y sin discapacidad fisica, no
reportaron la  consistencia interna, sin embargo mencionan una concordancia

intraobservador con un rango entre 0.61 a 0.78 e interobservador de 0.65 a 0.83.

Los resultados en nuestro estudio mostraron que los sujetos de mayor edad del
grupo control que corresponden a nifios sanos, tienen mayor interaccioén social y mayor
participacion en la comunidad en actividades de dominio informal, en comparacién con
los sujetos de menor edad del mismo grupo e incluso que del grupo con PC; y los nifios
de menor edad del grupo control participan con mas frecuencia en actividades fisicas
en comparacion con los nifios de mayor edad, esto coincide con lo reportado con
Gordon y Brown (1987) quienes encontraron que la edad del nifio es un factor
importante que afecta la participacion al momento de comparar a nifios con y sin
discapacidad, y que los nifilos mas pequefios participan mas en actividades fisicas que
los nifilos de mayor edad cuya participacion es mayor en actividades sociales, con lo
cual se apoya que la edad es una variable que influye en la participacion. Bult y cols
(2010) en un estudio que realizaron para validar la escala CAPE en su version en
holandés, reportaron diferencias significativas en la participacion de los nifios con y sin
discapacidades, siendo que los nifios de mayor edad participan mas en actividades
sociales y actividades de crecimiento personal y los nifios mas pequefios participaron

mas en actividades recreativas. Imms y cols (2008) en este estudio encontraron que los
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nifios con paralisis cerebral participan en una amplia variedad de actividades con una
intensidad relativamente baja y disfrute alto. Estos resultados son similares a un estudio
canadiense que reporté ademas, una mayor participacion en actividades de dominio
informal que de dominio formal en nifios canadienses, sin embargo, los nifios
australianos participaron en menos actividades informales, de ocio, y actividades de
superacion que los nifios canadienses. Los resultados obtenidos mostraron diferencia
en la participacion entre los nifios con y sin paralisis cerebral, lo cual coincide con lo
encontrado en estudios previos, donde se sugiere que los nifios con discapacidad
participan menos que los nifios sin discapacidad®’. Por otro lado, Garton y Pratt (1991)
en un estudio que realizaron para determinar los predictores en la participacion de los
adolescentes, encontraron que la edad y el género son determinantes importantes de la

participacion en actividades recreativas, siendo el género el determinante mas fuerte.

Se observaron diferencias estadisticamente significativas entre los géneros en
nuestro estudio, en donde se encontré que los femeninos del grupo con PC tienen
mayor interaccion social en las actividades de dominio formal que los masculinos con PC
y que los femeninos del grupo control, esto coincide con estudios previos de King y cols
(2007) quienes reportaron que las actividades en las que participan nifios y nifias varian
segun el género, y encontraron una menor frecuencia de participacion de las nifias en
actividades fisicas, predominando en ellas las actividades de equipo, no competitivas e
individuales, de predominio en actividades sociales y los nifios superan a las nifias en
actividades de equipo, deportes de alta intensidad y en general en actividades fisicas.
Sus hallazgos son congruentes con un estudio de Shaw y cols. (1995), donde se

encontré que los hombres pasan mas tiempo que las mujeres en practicar actividades
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fisicas, no encontrando diferencias entre géneros en actividades sociales o al aire libre.
Vaughter y cols. (1994) encontraron que las nifias participan en su mayoria en
actividades recreativas, mientras que los niflos participan predominantemente en

actividades fisicas (deportes de equipo).

En nuestro estudio observamos que los nifios que tienen afectado un solo
hemicuerpo tienden a participar mas de forma global y en actividades fisicas,
recreativas, con base en habilidades y de crecimiento personal, a diferencia de los
nifos que tienen afectados ambos hemicuerpos, a su vez, los nifios ambulatorios
(niveles I-lll del SCFMG) realizan mas actividades, y participan mas en actividades
fisicas, recreativas, con base en habilidades y de crecimiento personal que los nifios no
ambulatorios (niveles V-V del SCFMG), lo cual coincide con un estudio de Ley y cols
(2004) sobre los factores que se asocian a la participacion de los nifios con
discapacidad fisica, ellos reportaron que el diagndstico, la funcién fisica y las variables
demograficas (edad, género) son factores que influyen de manera importante en la
participacion de los nifios. Imms y cols (2008) en un estudio realizado para determinar
la diversidad de la participacion en nifios con PC en Australia reportaron que la
diversidad y la intensidad de la participacion en actividades de dominio informal fueron
similares para los nifios en cada nivel del SCFMG a excepcién de los nifios con Nivel V
y a su vez, la diversidad y la intensidad de la participacion en actividades formales no
se presentd como un patron claro, pero también disminuyo en nifios con Nivel V. La
falta de variacion en la diversidad y la intensidad de la participacion en los nifios en los

niveles | a IV del SCFMG tuvieron un resultado positivo, lo que sugiere que la
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capacidad motora no puede ser un factor limitante a menos que se encuentre muy

deteriorada (es decir, Nivel V).

Se encontrd que nifios del grupo control tienen un mayor disfrute en la participacion
global y mayor frecuencia en la participacion de las actividades con base en habilidades
asociado a una mayor escolaridad del cuidador primario, lo cual probablemente se deba
a que a mayor escolaridad, existe una mayor comprension de las necesidades de los

nifios de realizar diversas actividades que el nifio prefiere y disfruta.

Ademas nuestro estudio mostré que los nifios del grupo con PC con cuidadores
primarios de escolaridad alta tienen una mayor participacion en la comunidad en las
actividades de dominio formal, lo cual probablemente sea debido a que a mayor
escolaridad se tiene mayor entendimiento de la problematica del nifio, por lo cual se
incluye a los nifios a diversas actividades que requieren de instruccion para que

mejoren su condicion.

El Instrumento de Evaluacién de la Participacion y Disfrute de los Nifios (EPDN) es
atil para evaluar la participacion de los nifios con y sin discapacidad en las actividades
de recreacion extraescolares y a su vez permite orientar a la familia acerca de las
intervenciones necesarias para una mejor integracion a las actividades en las que se
encuentren deficientes, siendo asi un instrumento que evalia directamente la

intervencion de los servicios de Rehabilitacion.
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. CONCLUSIONES

El instrumento “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios” obtuvo un
alto nivel de confiabilidad, concordancia intra e interobservador adecuada, asi
como correlacion por dominios y actividades.

Los niflos sanos de mayor edad correspondientes al grupo control tuvieron mayor
interaccion social y mayor participacién en actividades de dominio formal que sus
iguales del grupo con Paralisis cerebral.

El estudio confirma los hallazgos de estudios previos en lo referente al mayor
nivel de participacion global de los nifios sanos con relacién a los nifios con
Paralisis cerebral.

La participacion de los nifios con PC esté estrechamente relacionada con el nivel
de automovilidad que presente. Asi mismo, aquellos que logran algun tipo de
marcha independiente poseen una mayor participacién que los no ambulatorios.
El género femenino presentd una mayor participacion en actividades de dominio
formal a diferencia de los varones con PC que participaron mas intensamente en
actividades fisicas.

La escolaridad del cuidador primario reflejé una influencia significativa en la
participacion de los nifilos con Paralisis cerebral sobre todo en actividades de
dominio formal que requieren de instruccion para su realizacion.

El instrumento “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios” tiene una
considerable utilidad para evaluar la participacion de los nifios con Paralisis

cerebral del Distrito Federal y éarea conurbada en actividades recreativas
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extraescolares y permite orientar a la familia sobre las posibilidades de

integracion social y disfrute de los nifios.
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XI. ANEXOS

Anexo 1

-— INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
DIVISION DE INVESTIGACION TECNOLOGICA

@ DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA
A DE SALUD

Consentimiento Informado

YO

NOMBRE DEL(A) PACIENTE: EDAD:
NOMBRE DEL(A) FAMILIAR RESPONSABLE: REL.
IDENTIFICACION: EXPEDIENTE NO.:

Manifiesto que he sido informado/a sobre los beneficios que podria tener mi participacion en el

proyecto de Investigacion titulado “VALIDACION Y ADAPTACION DE LA VERSION EN ESPANOL DE
LA ESCALA CHILDREN'S ASSESSMENT OF PARTICIPATION AND ENJOYMENT (CAPE) EN
POBLACION MEXICANA?” en el Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Me fue explicado que el proyecto consiste en contestar una serie de preguntas relacionadas con
la participacion del dia a dia de las actividades de ocio y recreacion de los nifios y adolescentes con
discapacidad.

También me fue informado que en cualquier momento puedo abandonar el estudio, sin

represalias y sin perder los derechos como paciente del INR. Que mi participacion es ANONIMA Y
CONFIDENCIAL. Todos los datos que proporcione seran para fines de investigacién, donde se busca
sean publicados en revistas de especializacion médica, asi como expuestos en conferencias cientificas,
respetando EL ANONIMATO del paciente.
Al firmar esta hoja OTORGO mi CONSENTIMIENTO al personal médico del Instituto Nacional de
Rehabilitacién para realizar las pruebas necesarias para la realizacién de este estudio, incluyendo la
toma de material fotografico y visual del paciente, asi como para que todo el material sea utilizado para
cubrir los objetivos especificados en el proyecto y acepto que no habrd remuneracion alguna por el uso y
publicacién de los mismos.

Familiar responsable Testigo 1
Testigo2 Testigo 3
Dr. Carlos Publio Vifals Labafiino Dra. Xanath O. Rosas Huerta
Médico Adscrito del Servicio de Rehabilitacion Pediatrica Responsable Médico del Proyecto
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Anexo 2

HOJA DE EVALUACION

FICHA DE IDENTIFICACION
NOMBRE:

REGISTRO:

EDAD:

FECHA DE NACIMIENTO:
FECHA DE EVALUACION:

DIAGNOSTICO TOPOGRAFICO:1_ 2 3_ 4 5
1. Hemiparesia
2. Diparesia
3. Doble hemiparesia
4. Cuadriparesia

NIVEL DE FUNCION MOTORA GRUESA (SCFMG): 1_ 2 3_

I

Il
i
v
\%

agrwONE

SEXO: 1_ 2
1. Masculino
2. Femenino

ESCOLARIDAD:1_ 2. 3 4 5 6 7
Preescolar

Educacion especial

Primaria incompleta

Primaria completa

Secundaria completa

Preparatoria/Bachillerato incompleto

No escolarizado

Nogakwdr

RESIDENCIA: 1:_ 2
1. Distrito Federal
2. Area conurbada
Especificar:

NIVEL SOCIECONOMICO: 1 2 3 4 5 6_7
Exento

Nogoh,rwhE
OUTAWN K

ESCOLARIDAD DEL TUTOR O CUIDADOR PRIMARIO: 1_ 2_

1. Analfabeta
2. Primaria incompleta

4_
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OCUPACION DEL CUIDADOR PRIMARIO: 1_ 2_

1
2
3.
4.
5
6

Primaria completa

Secundaria completa
Preparatoria/Bachillerato incompleto
Preparatoria/Bachillerato completo
Licenciatura

Hogar

Empleado

Obrero

Comerciante

Campesino

Trabajador independiente

3_
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Anexo 3.
Sistema de Clasificacién de la Funcion Motora Gruesa (SCFMG)
Nifios de seis a doce afos.

Nivel I: Los nifios caminan en casa, en la escuela y en la comunidad. Pueden subir
escaleras sin sujetarse. Realizan habilidades motoras groseras, por ejemplo correr y
saltar, pero la velocidad, el equilibrio y la coordinacién estan reducidos. Los nifios
pueden participar en actividades fisicas y deportes dependiendo de la eleccién personal
y los factores medioambientales.

Nivel Il: Los nifios caminan en la mayoria de entornos, pueden presentar dificultades al
andar largas distancias y con el equilibrio en terrenos irregulares, inclinados, en areas
llenas de gente o si cargan algun objeto. Suben escaleras agarrados de barandal y si
no existe barandal necesitaran asistencia fisica. Los nifilos caminan con asistencia fisica
o utilizando ayudas técnicas de mano o silla de ruedas cuando recorren largas
distancias en espacios abiertos y en la comunidad. Los nifios tienen, como mucho, sélo
una minima habilidad para realizar funciones motoras gruesas como correr y saltar.
Esta limitacibn hara que necesiten usar adaptaciones para poder participar en
actividades fisicas y deportes.

Nivel Ill: Los nifilos caminan usando ayudas manuales de asistencia a la movilidad en la
mayoria de los lugares interiores. Cuando se sientan necesitan apoyo lumbar para
conseguir alineamiento pélvico y balance. Para ponerse de pie desde un asiento o
desde el suelo necesitan asistencia fisica de una persona o apoyarse en una superficie
firme. Para recorrer largas distancias necesitan utilizar diferentes sistemas de movilidad
de ruedas. Suben y bajan escaleras tomados del barandal, con supervision o ayuda
fisica. Sus limitaciones al caminar les conducen a precisar adaptaciones para
permitirles participar en actividades fisicas y deportes incluyendo silla de ruedas
impulsada por ellos mismos o eléctrica.

Nivel IV: Los nifios usan métodos de movilidad que requieren ayuda fisica o propulsada
en la mayoria de entornos. Necesitan asientos adaptados para el control del tronco y la
pelvis y ayuda fisica para ser movilizados. En casa se mueven en el suelo (rodando,
reptando o gateando) caminan pequefas distancias con ayuda fisica o utilizan métodos
propulsados. Cuando se les posiciona pueden utilizar andadores con apoyo para el
cuerpo en casa y en la escuela. En la escuela, fuera y en la comunidad son
transportados en silla de ruedas manual o medios propulsados. Las limitaciones en la
movilidad les hacen precisar adaptaciones para poder participar en actividades fisicas y
deportes, incluyendo ayuda fisica y/o movilidad propulsada.

Nivel V: Los nifios son transportados en silla de ruedas en todos los lugares. Estan
limitados en su habilidad para el control antigravitatorio de la postura del tronco, la
cabeza y el control de los movimientos de las piernas y los brazos. Adaptaciones y
ayudas tecnolégicas son usadas para mejorar la alineacion de la cabeza, sentarse,
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ponerse de pie y/o moverse pero las limitaciones no son totalmente compensadas. Son
trasportados necesariamente con la ayuda fisica de un adulto. Todas las areas de la
funciébn motora estan limitadas. En el nivel V, los nifios no son independientes para
desplazarse y tienen que ser transportados. Algunos nifios logran ser autbnomos para
desplazarse usando una silla de ruedas eléctrica con numerosas adaptaciones. Las
limitaciones en la movilidad les hacen precisar adaptaciones para poder participar en
actividades fisicas y deportes, incluyendo ayuda fisica y/o movilidad propulsada.

Sistema de Clasificacién de la Funcion Motora Gruesa (SCFMG)
Nifios de doce a dieciocho afios.

Nivel I: Pueden caminar dentro de casa, la escuela, fuera y en la comunidad. Son
capaces de subir y bajar escaleras sin necesidad de agarrarse. Los jovenes realizan
habilidades motoras gruesas, por ejemplo correr y saltar pero la velocidad, el equilibrio
y la coordinacién estan reducidos. Pueden participar en actividades fisicas y deportes
dependiendo de la eleccion personal y los factores medioambientales.

Nivel II: Pueden caminar en la mayoria de lugares dependiendo de factores
medioambientales (como terrenos irregulares, inclinados, largas distancias, demandas
de tiempo y disposicion) y la preferencia personal por el método de movilidad. En la
escuela o el trabajo el joven puede caminar usando una ayuda a la movilidad de agarre
manual para su seguridad. Fuera y en la comunidad pueden usar medios de movilidad
de ruedas cuando viajan largas distancias. Suben y bajan escaleras sujetandose o con
ayuda fisica si no hay barandal para sujetarse. Limitaciones para realizar funciones
motoras groseras como correr y saltar. Esta limitacion hara que puedan necesitar usar
adaptaciones para poder participar en actividades fisicas y deportes.

Nivel Ill: Son capaces de realizar marcha con uso de auxiliares para la movilidad de
agarre manual. Comparandolos con individuos en otros niveles, los jovenes en el nivel
[l muestran mayor variabilidad en los métodos de movilidad dependiendo de su
habilidad fisica, el ambiente y los factores personales. Sentados pueden requerir apoyo
lumbar para alineamiento pélvico y balance. Para ponerse de pie desde un asiento o
desde el suelo necesitan asistencia fisica de una persona o apoyarse en una superficie
firme. En la escuela pueden ser autbnomos utilizando una silla de ruedas manual o
movilidad propulsada. Fuera y en la comunidad son transportados en silla de ruedas o
usando movilidad propulsada. Pueden subir y bajar escaleras sujetandose del barandal
con supervision o ayuda fisica. Sus limitaciones al caminar les conducen a precisar
adaptaciones para permitirles participar en actividades fisicas y deportes incluyendo
silla de ruedas impulsada por ellos mismos, o movilidad propulsada.

Nivel IV: Usan movilidad de ruedas en la mayoria de los sitios. Requieren asientos
adaptados para el control pélvico y del tronco. Ayuda fisica de una o dos personas para
trasladarlos. Pueden soportar el peso de su cuerpo con las piernas cuando son puestos
de pie con ayudas técnicas. En espacios cerrados, pueden caminar distancias cortas
con ayuda fisica, usando sistemas de movilidad con ruedas cuando son situados
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usando soportes para el cuerpo. Son capaces de utilizar sillas de ruedas eléctricas.
Cuando la silla de ruedas eléctrica no esté disponible pueden utilizar una manual. Las
limitaciones en la movilidad les hacen precisar adaptaciones para poder participar en
actividades fisicas y deportes, incluyendo ayuda fisica y/o movilidad propulsada.

Nivel V: Estos jovenes son transportados en una silla de ruedas manual en todos los
lugares. Estan limitados en su habilidad para el control antigravitatorio de la postura del
tronco, la cabeza y el control de los movimientos de las piernas y los brazos. Se usan
adaptaciones y ayudas tecnoldgicas para mejorar la alineacion de la cabeza, sentarse,
ponerse de pie y/o moverse, pero las limitaciones no son totalmente compensadas. Se
necesita ayuda de una o dos personas o elevador mecanico para su traslado. Todas las
areas de la funcidbn motora estan limitadas. En el nivel V los nifios no son
independientes para desplazarse y tienen que ser transportados. Algunos nifios logran
ser autbnomos para desplazarse usando una silla de ruedas eléctrica con numerosas
adaptaciones. Las limitaciones en la movilidad les hacen precisar adaptaciones para
poder participar en actividades fisicas y deportes, incluyendo ayuda fisica y/o movilidad
propulsada.
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Anexo 4

Escala de Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios (EPDN), por
dominios (formal/informal) y por actividades (recreativas, fisicas, sociales, con
base en habilidades, de crecimiento personal)

Dominios Total de items Ejemplos

Formal 15 Practicar artes marciales,
practicar natacion, montar a
caballo, practicar deportes en
equipos, tomar clases de
musica.

Informal 40 Armar rompecabezas, jugar
juegos de mesa, coleccionar
cosas, jugar en la computadora
0 videojuegos, hablar por
teléfono, jugar con juguetes,
jugar formando equipos, con
andar en bicicleta.

Actividades

Recreativas 12 Armar rompecabezas, dibujar,
coleccionar cosas, ir a una
fiesta, jugar con mascotas, ver
TV, jugar con aparatos o0 equipo.

Fisicas 13 Practicar artes marciales, jugar
formando equipos, realizar
actividad fisica individual, andar
en bicicleta, realizar un trabajo
remunerado.

Sociales 10 Hablar por teléfono, ir a una
fiesta, visitar a alguien, convivir
con amigos, ir al cine, escuchar

musica

Con base en Habilidades 10 Practicar nataciéon, montar a
caballo, tomar clases de musica,
bailar.

Crecimiento personal 10 Leer, acudir a la biblioteca

publica, hacer la tarea, ir de
compras, practicar alguna
actividad religiosa.
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Anexo 5
Escala de Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los Nifios (EPDN),
dimensiones, opciones de respuesta, e interpretacion.

Dimension Opciones de respuesta Interpretacion

Intensidad

1 Una vez en los Ultimos 4 meses Un puntaje alto indica mayor
2 2 veces en los ultimos 4 meses inversion de tiempo en la

3 1 vez por mes participacion

4 2-3 veces por mes
5
6
7

1 vez por semana
2-3 veces por semana
1 o mas veces al dia

En tu casa Un puntaje alto indica mayor
En la casa de un familiar participacion dentro de la
En tu colonia comunidad

En la escuela (pero no durante las clases)
En tu comunidad
Mas alla de tu comunidad

1
2
3
4
5
6
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